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Health Organization：WHO）が 2002 年に提言した緩和ケアの定義が関係している
と考えられる。WHO は 1989 年に緩和ケアの定義を発表し，緩和ケアとは治癒を目
的とした治療が有効でなくなった患者に対する積極的で全体的なケアと述べている 4)。
そして，緩和ケアの目標を患者とその家族が可能な限り最高の Quality of Life（QOL）
を実現できることとし，終末期だけではなく，もっと早い病期の患者に対しても治療










 更にターミナルケアは End-of-Life ケアと表されることが多くなってきており，国
際学会においては 1990 年代には End-of-Life ケアという言葉が既に定着していたと
報告されている 7)。End-of-Life ケアは北米で提唱され，本来は高齢者医療と緩和ケ
アを統合する考え方であると言われている 4)。北米では緩和ケアの対象はがんや後天

































いう認識が乏しいことが報告されている 9)。死因別にみると，悪性新生物は 1 歳から
  
5 
19 歳までの各年齢段階において疾病による死因の 1 位であり，死亡率は人口 10 万人
あたり 1.9 人から 2.5 人となっている 10)。一方で，ターミナルケアを必要とするがん
以外の病気についての詳細な統計は示されていないが，海外ではターミナルケアを必






















ら治療方針を決めている。英国の小児緩和ケア協会 (Association of Children’s 
Palliative Care : ACT)と英国王立小児科小児保健学会(Royal Collage of Paediatrics 





ーミナルケアの現状は ACT／RCPCH の定義に沿うことは難しいと言える。 



















 英国においては生命をおびやかされる状況の子どもは小児人口 10,000人に対し 16
人の割合で存在し 21)，死亡率は小児人口 10,000 人中 1.2 人とされている。そのうち
小児がんはおよそ 30％であると言われている 11)。 







の急変時の対応については，英国は Coordinate My Care24)を使い，対応にあたって
いる。 
 そして，英国では成人用看取りのケアパス Liverpool Care Pathway（LCP）の小
児版である Liverpool Care Pathway for the Dying Child(LCPC)が開発途中にある
12)。LCP は英国だけではなく，他国においても使用され，日本でもすでに使用されて
いる。 
 LCPC とは別に，子どものターミナルケアのガイドライン A Guide to End of Life 
Care が作成されている 25)。このガイドラインは，子どもが亡くなる前，亡くなると
き，亡くなったあとにそれぞれ必要とされるケアについて書かれており，更に子ども









































































































合病院に勤める看護師 21 名であり，看護師経験年数は 5 年から 26 年，平均年数 12.7
年，小児看護経験年数は 3 年から 20 年，平均年数 9.8 年，子どものターミナルケア
経験件数はおよそ 3 例から 20 例であった。また，所属部署はそれぞれ小児科 10 名，
ICU7 名，NICU3 名，看護部 1 名であった。インタビュー時間は一人あたり 18 分か














り 1 名は自分の経験からターミナルケア開始を判断すると答えていた。 
5.2.2医師が親へターミナル期に入ったことについて話すタイミング 






























 医師の説明に対する親の反応に対する医療者の対応を表 4 に示した。 
 親の反応に対する医療者の対応は【医療者同士で話し合いの機会もつ】であった。  
5.2.7ターミナル期に聞かれる要望 



























れないと思う 7 名，医師と看護師の認識に差がある 4 名，医師により認識に差があっ
たりなかったりする 5 名，医師と看護師の認識に差があるかどうかわからない 4 名，
























































































































































































































































































行なうことができる看護独自のケアと考えられる。   





































































































3) 竹中幸江：ココからはじめる 小児がん看護，第 10 章 End-of-Life ケア，A 総論，
へるす出版，345-348，2009 
4) 日本ホスピス緩和協会： http://www.hpcj.org/what/definition.html (2012.12.31 確認) 
5) WHO：WHO Definition of Palliative Care， 








8) Ann Goldman，Hain R，Liben S，eds：Oxford Textbook Palliative Care for Children，
Oxford University Press，6，2006 
9) 前田浩利：わが国の小児緩和ケアの課題，小児看護，33(11)，1474-1478，2010 
10) 厚生労働統計協会：国民衛生の動向 2012-2013，402，2012 
11) European Association of Palliative care：PALLIATIVE CARE FOR INFANTS, 
CHILDREN AND YOUNG PEOPLE, 14  
12) 多田羅竜平：死にゆく子どものためのケア・パスウェイ，緩和医療学，先端医学
社，9(3) ，55-61，2007 






16) ACT/RCPCH：A Guide to the Development of Children’s Palliative Care Services．3rd ed，
ACT/RCPCH，London，2009 
17) Kreicbergs U，Valdimaesdottir U，Onelov E，et al：Talking about death with 














22) The West Midlands Paediatric Macmillan Team：Models and Organisations of 





ate-my-care.aspx (2013.1.12 確認) 
25) Guide to End of Life Care  Care of children and young people before death, at the time 
of death and after death：Together for short Lives，Aug，2012 
http://www.togetherforshortlives.org.uk/assets/0000/1855/TfSL_A_Guide_to_End_of_Life





































38) Jalmesell L ， Krelcbergs U ， Onelov E ， Henter JI ： Anxiety is 
contagious-symptoms of anxiety in the terminally ill child affect long-term 





41) Walter F. Baile，Robert Buckman，Renato Lenzi，Gary Glober，Estela A. Beale，
Andrzej P. Kucelka ： SPIKES –A Six-Step Protpcol for Delivering Bad 











































【カテゴリー】 ≪サブカテゴリー≫ ＜コード＞ 


















表 3 医師の説明後にみられる親の反応  
【カテゴリー】 ≪サブカテゴリー≫ ＜コード＞ 































表 5 ターミナル期に聞かれる要望 













































表 6 看護師が行なうターミナルケア  
























表 7 看護師がターミナルケアの開始を意識するとき 
















































表 8 看護師がターミナルケアのなかで難しく感じること 




























性が合わない                                              




る不全感が残る           
行なったケアに対する不全感が残る           
ケアの必要性を感じ
つつもケアが実施で








ことができない                                  
子どもに決定権がないことに納得のいかない気持ちがあ
る                               
遺族ケアが実施でき

















家族へ知らせるべき情報がわからない                                                    
親がどこまで理解しているのかを把握できない                                       
親が現状を受け入れるための関わり方ができない 
子どもに本当のこと
を言えない           
子どもから死ぬんですかと聞かれたときの反応の仕方 
子どもに頑張ろうねとしか言えない 
非言語的コミュニケ
ーションの受け止め
方がわからない 
身体で表現していた痛みをどう受け止めればいいのかわ
からなかった 
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資料 
 
インタビューガイド 
 
１．子どものターミナルケアを開始する時期と判断基準，医師との認識の違いの有無 
２．医師がターミナルケアについて両親へ説明する時期と内容 
３．医師からのターミナルケアについての説明に対する両親の反応と両親から聞かれる意
見 
４．両親の反応や意見についての医療者側の受け止め方 
５．子どものターミナルケアのなかで難しく感じること 
６．子どものターミナル期に子どもの周りのどんな人と関わるべきか 
 
